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1997

Créationdef Q! & & 2Foahdaisedortrg’ la Maladie de
BlackfanDiamond lors de la premiere reunion a Parisle
15 Novembrel997.

Les fondateurs : Gilles et Ahbla Mulato, parents R Q dzy’
jeune garconde 4 ans, et le Professeur Gil Tchernig
hématologue Sixpatientssont présentsavecleur famille



Un conseil scientifiquest constitué:

- Professeur Gilchernia
- Professeur Robefsirot
- Professeur RBrauner

- Professeur GSchaison

Lebureau

- AhblaMulato, présidente
- GillesMulato, trésorier
- MarcelHibert, secrétaire

Les membres du bureau

- MarianeCoatanhay
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Les projets
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Le professeuchaisormparle du premier cas de greffe aux USA



23 Juin2001

Gil Tchernia: création du registre francais, les traitements, la chélation, les
Immunosuppresseurs et surtoute metoclopramide(primperan et la greffe
qui donnent de gros espoirs

Nouveau bureau

A . S { NautkuilldpfEésidente
A JeanC NJ y cel2ukhiille Réorier
A PascaléGlémas secrétaire

Membres: MarianneCoatanhayGilles etAhblaMulato, Marcel et
FlorenceHibert

Projets:

A finaliserun site web

A organiserune rencontre des familles chague année.
A créationRQdzy f 232 RS fQl Ca. 5



Janvier 2002

Réuniona Parisavec Gil Tcherniapour la mise en placeR Q qugtocole
« Primpéran » De tres nombreusesfamilles sont présentes avec
beaucoupR QS & LJ2 A NJ

Mail 2002

Premiere réunion des familles a Paris sur une journéee. Tres dense. Pas d
temps pour les échanges entre les familles.

11 familles sont présentes



Mai 2003

Premiérejournée des familles & Q 9 yaBcdduboulainstoujours sur une
journée

Gil Tcherniaprésente un nouveau chélateur du fer par vorale
Thierry Leblank2 Yy yS f Sa& NB adz O GRrimpéran f QS & ¢
Une psychologue intervientMme LévyLeblond
Nouveaubureau:
BéatrixR Kauthuille présidente
JeanLouisCoatanhaytresorier
Pascaléslemassecretaire
Projets:
Réunionsur troisjours
Classeudes familles GilbertAdamczyk
-Affiche: Marianeet Marcel

-Site Weh Heélene Vergne



Mai 2004
3joursaf Q9 yudghfadisX.
9 nouvellesfamilles,graceau site internet

[ Q! Ca.Qb & &2 QK & tMaladieORres, qui fédére un grand
nombre R QI & & 2 Qe\familldasZzofnéernéespar les Maladies Rares
pour leur prodiguer conseilset coordonner leur action vis-a-vis des
autoritéspolitiqueset administratives

Projets:

- MarchedesMaladiesRarede 4 Décembre
- Améliorerle site.
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Mai 2005

RéunionrRSa FIF YAffSa (G2dz22dzNE t f Qo9y @2t o
GilTcherniaNB YSNOA S Q! Ca . FhieRyiLedlahcA &S € I LJX |
Découvertedu premier gene responsable de la maladie RPS 19.

IsabelleMarie : registre francais

BrunoDidieraméliore le site internet

Nouveau bureau

- S I i NautkuilldpfEsidente
-JeanLouisCoatanhaytrésorier
-MarcelHibertet SandraBodat secrétaires

Projets:
-Marche des Maladies Rares le 3 Décembre
-Réunion pour les adultes



Janvier2006

A leur demande, 7 adultes BD se retrouvent a Pariset échangentleurs
experiencesrenforcentleurslienset discutentde maniereinformellesavec
lesmédecingorésents,en particulier ThierryLeblancet LucDouay

*

Internet et le site afmbd.org facilitent la communicationentre les personnes
BDf QI @eéf AR ya & zt@ussiertravailde la présidente



Septembre2006

1 Q9 yQra2dau site internet, il y ade plusen plusde familles: le fichier compte 117
membresdont 66 malades

-Le site internet a été capté par une sociéte pirate. Bruno Didier trouve un nouvel
hébergeur

-Orphanetcréeune fiche référencepar maladierare.

-Créationdu Plan Maladies Rares: avec centres de référence, réseaux médicaux
sociauxaccompagnement

-HéleneVergnefait un reportage sur Franceb concernantLaurineAdamczyknouvelle
stardelaTV

-9 decembre, une dizaine de personnes portent la pancarte AFMBD lord/dedhae
des Maladies rares



Février 2007

Nouvelleréeuniondesadultesa Broussais
Tresconviviale 11 familles,21 personnes

Les médecins: Thierry Leblanc,Lydie Da Costa, et Isabelle KonéPau
accompagnesde PierreEmmanuelGleizes

Avril 2007

Réunion décentraliseea Montpellier pour réunir les familles qui ne
peuvent pas se rendre a Paris Succedres mitige. 6 familles présentes
seulementmalgrédesintervenantstoujoursde qualité.



Octobre2007

Réunionau Rochetondansla banlieueparisiennecarf Q 9 gsigvenutrop
cheretf QI & & 3/ QMp&siche? v

Lescotisationsdesmembresne suffisentpasa alimenterlescaisses
Nouveaubureau:

- BéatrixRKauthuille présidente

- JeanLouisCoatanhaytrésorier

- IsabelleFerrasseFlorenceKotzybaet FabienneNeufert, secrétaires
- Membres: HéleneVergneet GilbertAdamczyk

Lefichier desfamillescomptealors64 patientsBDet 155familles



Octobre 2008

LeRochetonencore

Leconseilscientifiguechange

ProfesseuiGil TcherniaprésidentR QK 2 V' Yy S dzNJ
DocteurThierryLeblancprésidentet médecinréférent
Professeur Jea@laude Carel, (h6pital Robert Debré)
ProfesseuPierreEmmanuelGleize§CNRSoulouse)
DocteurLydieDaCosta(IGRInsermU790)

Actions:

-Le site web est labellisé Honcode ( Health on the net) et reconnu par
f Q1Il.Mdrciauwebmaster

-CréationR Q fmyim surle net, maisattention, pasde modérateur

-Ettoujours la marche des Maladies Rares qui réunit une dizaine de
personnes
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LeRocheton Toujours temps tristounet. A%IE%MBD

Création du nouveau logo.

Nouveau bureau

. S| { NautkuilldpfEsidente
JeanLouisCoatanhaytrésorier

Isabelle Ferrasse, secrétaire

Membres: Hélene Vergne, Lédibert, MickaelCasati Fabienne
Neufert.

Mickael propose que la prochaine réunion des familles ait lieu en
Bretagne.

Et toujours la marche des maladies rares en décembre
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Octobre2010

Préfailles GrandsuccesTempssuperbe

Graceau site internet, de plusen plusde famillessont présentes cette annéela,
6 nouvellesfamilles

Nouveautés.- groupede paroleentre BDet sansmodérateur

-rencontreavecla présidentedef QI & & aldnhe(l A 2 Y

-une BD en francais pour les enfants : « Théo et sa BD ». Les
parolessont écritesmaislesdessing/ Q Aayhaisété finalisés

- Héleneet Léaréalisent?2 films : une interview de ThierryLeblanc
et une interview des différents membresde f QI & & 2 parkerts{ehfants &
adultesBD Cedernier film y Qplas abouti. Droits R Q I dz{? SddN & saispas
quoiX

- Démissionde JeanLouis Arrivée de Régineau méme poste de

Trésoriere



Octobre 2011

Samatan dansle SudOuest Merci ChantalRey Tempssuperbe
Nouveautés:.

ADeuxiéme Plan National Maladies Rares, prévu pour 5 ans, de 2011 & 2014
A 2y @Sy A 2 ¥ssurepetihgruntér avdcurRisqueAggravé de Santé)
AChangement de Banque: Banque Postale

Nouveau bureau
65SYAAAaA2YyHaRtKulEe SIFGNRAE RQ
- FabienneNeufert, présidente
- Hélene Vergne, vice présidente
- ReégineKurz tresoriere
- Sébastien Canal, secrétaire
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